Warszawa, 27-09-2024r.
RZECZNIK PRAW OBYWATELSKICH

Marcin Wigcek

V.7013.173.2024.ETP

Pani
Izabela Leszczyna
Minister Zdrowia

via ePUAP

Szanowna Pani Minister,

w nawigzaniu do dotychczasowej korespondencji w sprawie problematyki
choréb rzadkich i w zakresie wdrozenia Planu dla Choréb Rzadkich!, pragne podnies¢,
CO nastepuje.

W pierwszej kolejnosci chciatbym podziekowac za otrzymane stanowisko w tej
sprawie?, Podkreslam, ze z uznaniem odnosze sie do podjetej w dniu 13 sierpnia b.r.
Uchwaty nr 88 Rady Ministrow 2024 r. w sprawie przyjecia dokumentu Plan dla
Choréb Rzadkich na lata 2024-20253.

Niewatpliwie, Plan dla Chordéb Rzadkich, bedgcy zatgcznikiem do Uchwaty Rady
Ministréw, opisuje dziatania konieczne do wdrozenia w celu poprawy sytuacji
pacjentow z podejrzeniem lub rozpoznaniem choroby rzadkiej. Dokument ten
zawiera:

" Pismo z dnia 1 sierpnia 2024 r.

2 Pismo z dnia 2 wrze$nia 2024 r., znak: DLG.054.67.2024.EM.

3 https://www.gov.pl/web/zdrowie/rada-ministrow-przyjela-plan-dla-chorob-rzadkich-na-lata-2024-2025
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1) kryteria powotywania i funkcjonowania Osrodkéw Eksperckich Choréb
Rzadkich odpowiedzialnych za nadzér nad diagnostyka, rozpoznaniem i leczeniem
pacjentéw z chorobami rzadkimi;

2) okreslenie kierunkéw poprawy diagnostyki choréb rzadkich, w tym
dostepnosci do nowoczesnych metod diagnostycznych z wykorzystaniem technologii
genomowych;

3) propozycje poprawy dostepu do lekéw, wyrobow medycznych i Srodkéw
spozywczych specjalnego przeznaczenia zywieniowego stosowanych w chorobach
rzadkich;

4) uruchomienie systemu monitorowania choréb rzadkich przez utworzenie
Polskiego Rejestru Chordéb Rzadkich;

5) utworzenie dokumentu medycznego pacjenta z chorobg rzadka, w ktérym
bedg zawarte dane kliniczne - Karta Pacjenta z Chorobg Rzadka;

6) prowadzenie Platformy Informacyjnej ,Choroby Rzadkie”, zawierajgcej
informacje kliniczng, naukowgq i organizacyjng dotyczacg chordéb rzadkich.

Jednoczesnie z przykroscig informuje, ze zawartych w przedmiotowym pismie
informacji nie moge uznac za wystarczajgce dla wyjasnienia poruszonych kwestii.

Pragne przypomnie¢, ze zwrocitem sie z prosbg o przedstawienie przez Ministra
Zdrowia stanowiska w podnoszonej sprawie, w szczegdlnosci o wskazanie
spodziewanego terminu wdrozenia Planu dla Choréb Rzadkich.

W nawigzaniu do tresci udzielonych wyjasnien Minister Zdrowia wskazat, ze
zrealizowanie wszystkich zapisanych w Planie zadan wymaga wielokierunkowych
dziatan. Jak podkreslono réwnolegle wdrazane sg nowatorskie rozwigzania
obejmujace zaréwno cze$¢ medyczng (m.in. nowoczesna diagnostyka), jak czes¢
niemedyczng - budowa Systemu dla Chordb Rzadkich, w ramach ktérego prowadzone
sg prace nad powstaniem Polskiego Rejestru Choréb Rzadkich.

W przestanym pismie stanowigcym odpowiedz na wystgpienie Rzecznika nie
znajduje informacji o spodziewanym czasie wdrozenia - zaréwno catosci, jak i
poszczegolnych czesci - Planu dla Chordb Rzadkich.



Powyzsze jest szczegolnie istotne dla pacjentéw cierpigcych na choroby rzadkie,
jak iich rodzin, poswiecajgcych catg swojg uwage na walke z chorobg oraz
oczekujgcych jasnych informacji ze strony resortu zdrowia.

Wobec powyzszego, na podstawie art. 13 ust. 1 pkt 2 ustawy z dnia 15 lipca
1987 r. 0 Rzeczniku Praw Obywatelskich (t.j. Dz. U. z 2024 r., poz. 1264), zwracam sie
do Pani Minister z uprzejmg prosbg o przedstawienie stanowiska w podnoszonej
sprawie. W szczegdlnosci bede wdzieczny za wskazanie termindw spodziewanego
wdrozenia zaréowno catosci, jak i poszczegdlnych czesci - Planu dla Choréb Rzadkich.

Z powazaniem
Marcin Wigcek
Rzecznik Praw Obywatelskich
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